Online Supplement 1 - Translation procedure




Online Supplement 2 - Depending on their organs affected patients will be asked to complete specific questionnaires

Questionnaire KSQ (GHS + M) KSQ (L) KSQ (S) KSQ (E) MRC DLQI NEI-VFQ25
Organ(s) affected
Lung X X X
Skin X X X
Eyes X X X
Lung, Skin X X X X X
Lung, Eyes X X X X X
Skin, Eyes X X X X X
Lung, Skin, Eyes X X X X X X X

KSQ, King’s Sarcoidosis Questionnaire; GHS, General Health Status; M, Medication; L, Lung; E, Eyes; MRC; Medical Research Council; DLQI,
Dermatology Life Quality Index; NEIVFQ-25, National Eye Institute Visual Function Questionnaire-25



Online Supplement 3 - The Dutch King’s Sarcoidosis Questionnaire

King’s Sarcoidose Vragenlijst (KSQ)

Invuldatum: ......

Het doel van deze vragenlijst is het bepalen van de invloed van sarcoidose op
verschillende aspecten van uw leven. Lees elke vraag zorgvuldig door en
omcirkel het antwoord dat het meest op u van toepassing is. Beantwoord ALLE
vragen zo eerlijk mogelijk. Deze vragenlijst is vertrouwelijk. Alle vragen hebben
betrekking op de manier waarop SARCOIDOSE uw gezondheid heeft beinvioed.

ALGEMENE GEZONDHEIDSTOESTAND

In de laatste 2 weken .... De hele Het grootste | Een flink Een deel Een klein | Heel Helemaal
tijd deel van de deelvande @ vande deel van zelden niet
tijd tijd tijd de tijd
1 Heb ik me gefrustreerd gevoeld 1 2 ‘ 3 4 | 5 6 7
2 | Heb ik moeite gehad me te E! 2 i 3 4 '5 6 7
__| concentreren : s | = [ I s . |
3  Heb ik onvoldoende motivatie 1 2 ‘ 3 4 5 6 7
___|gehad , . |
4 | Heb ik me moe gevoeld 1 [ 2 '3 4 5 6 7
|
| | | |
5 Heb ik me zorgen gemaakt £ 2 3 4 5 6 7
6 | Heb ik last of pijn in mijn El |2 E 4 5 6 | 7
| spieren/gewrichten gehad 1N | _ 1 I = |__
7 | Heb ik me geschaamd i | 2 3 4 5 6 7
8 | Heb ik me zorgen gemaakt over E : 2 |3 4 '5 6 7
| mijn gewicht | I | il |
9  Heb ik me zorgen gemaakt over 1 2 3 4 5 6 | 7
mijn sarcoidose

In de laatste 2 weken ..., Behoorlijk Matig sterk = Enigszins = Weinig Zeer

sterk weinig
10 Heeft vermoeidheid mij 1 2 3 4 | 5 6 [ 7
gehinderd bij mijn normale
sociale activiteiten, zoals
uitgaan met vrienden of familie
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LONG

In de laatste 2 weken ... De hele | Hetgrootste | Eenflink | Een deel Een klein Heel Helemaal
' tijd deel van de deel van | van de deel van de zelden niet
tijd de tijd tijd tijd

11 Heb ik pijn/ongemak gehad 1 2 3 4 5 6 i
door het hoesten

12 Ben ik buiten adem geraakt 1 2 3 4 5 6 7
als ik de trap op klom of een
flauwe helling op liep

13 Heb ik diep moeten 1 2 3 4 5 6 %
adembhalen, ook bekend als
“snakken naar adem”

14 Heb ik me benauwd op de 1 2 3 4 5 6 7
borst gevoeld

15 Heb ik perioden van 1 2 3 4 5 6 7
benauwdheid gehad

16 Heb ik last gehad van pijnop 1 2 3 4 5 6 7
de borst

MEDICATIE

Gebruikt u medicatie voor uw sarcoidose?

JAO NEEO (ga naar het volgende onderdeel)
In de laatste 2 weken ... | Zeer Behoorlijk Matig Enigszins Zeer
sterk sterk sterk I weinig
17 Heb ik me zorgen gemaakt 1. 2 3 4 5 6 7
over bijwerkingen van mijn
medicijnen
18 Heb ik me slechter gevoeld 1 2 3 4 5 6 7
door mijn medicijnen voor
sarcoidose
19 Ben ik aangekomen door mijn 1 2 3 4 5 6 7
medicijnen voor sarcoidose
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HUID

In de laatste 2 weken ...

Behoorlijk

sterk

Enigszins

Weinig

Zeer
weinig

Heb ik last gehad van mijn
huidproblemen

21

Heb ik me zorgen gemaakt
over veranderingen in de
kleur van mijn
huidafwijkingen

In de laatste 2 weken ...

vanwege mijn huid

OGEN

De hele
tijd

Het grootste
deel van de

tijd

Een flink
deel van
de tijd

Een deel
van de
tijd

Een klein
deel van de
tijd

Heel
zelden

| Helemaal
niet

In de laatste 2 weken ... Het grootste | Een flink Een klein Heel | Helemaal
deel van de deel van deel van de zelden niet
tijd de tijd tijd

23 Heb ik droge ogen gehad 1 2 3 4 5 6 7

24  Heb ik problemen gehad met 1 2 3 4 5 6 7
fel licht

25 Zijn mijn ogen rood geweest 1 2 3 4 5 6 7

26 Heb ik pijn in of rond mijn 1 2 3 4 5 6 7
ogen gehad

27 Heb ik moeite gehad met 1 2 3 4 5 6 7
lezen

In de laatste 2 weken ...

Behoorlijk

Zeer

_ sterk _ weinig
28 Heb ik last gehad van wazig 1 2 3 4 5 6 7
zien
29 Heb ik me zorgen gemaakt 1 2 3 4 5 6 7

over mijn gezichtsvermogen
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